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A qualidade de vida de um indivíduo é resultado da sua percepção da realidade 
em que vive e do seu próprio contexto biopsicossocial em relação às suas 
expectativas e objetivos. Sendo assim, indivíduos com alterações sistêmicas 
podem ter uma piora da qualidade de vida relacionada à saúde, devido à sua 
doença de base. Sabe-se que a saúde bucal desempenha papel fundamental no 
estabelecimento de saúde geral e, por conseguinte, de qualidade de vida. Os 
portadores de coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias podem apresentar 
peculiaridades no comportamento em saúde bucal e carecem de cuidados 
específicos. Dessa forma, o objetivo deste trabalho foi avaliar a qualidade de vida 
relacionada à saúde bucal (QVRSB) de crianças e adolescentes com 
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias. Para isso foi desenvolvido um 
estudo transversal com 61 indivíduos entre dois e 18 anos de idade atendidos no 
setor odontológico do Centro de Hematologia e Hemoterapia do Paraná – 
HEMEPAR, no período entre Agosto de 2019 e Fevereiro de 2020 e seus 
responsáveis. Um questionário estruturado foi elaborado para a coleta dos dados 
socioeconômicos e demográficos da família e das crianças e adolescentes. A 
qualidade de vida relacionada à saúde (QVRS) foi mensurada através do 
instrumento “Pediatric Quality of Life Inventory TM – PedsQL™ Generic Core 
Scales”, o impacto na família através do módulo “PedsQL™ Family Impact 
Module” e a QVRSB pelo “PedsQL™ Oral Health Scale”, em suas versões 
traduzidas e validadas para o idioma português do Brasil. Cada indivíduo foi 
examinado por um odontólogo calibrado (kappa≥0,80) para a cárie dentária 
através dos índices ceod/CPOD, para condição de higiene bucal pelo Índice de 
Placa Bacteriana Simplificado (IPB-S) e ainda foi utilizado o Índice Gengival 
Modificado (IGM) para a condição gengival. Para avaliar a relação entre as 
covariáveis e o “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” foi utilizado o coeficiente de 
correlação de Spearman (ρ) e o teste Mann Whitney. Dos respondentes, 72,1% 




(62,7%). As crianças e adolescentes eram majoritariamente do sexo masculino 
(68,9%), de raça branca (59%) e com média de idade de 8,4 anos (DP=4,7). A 
renda per capita domiciliar obteve mediana de 500,00 reais (Mín:100; Máx:5000). 
Das 61 crianças e adolescentes incluídas na amostra, 30 eram portadoras de 
coagulopatias hereditárias, sendo a mais prevalente a hemofilia A (34,4%); o 
grupo das hemoglobinopatias foi composto por 29 indivíduos, com maior 
prevalência da anemia falciforme (36,1%). Além disso, dois indivíduos com 
alterações hematológicas ainda não possuíam diagnóstico definitivo. O escore 
médio do “PedsQL™ Oral Health Scale” foi de 76,66 (DP=21,36). Houve 
correlação moderada e negativa entre o “PedsQL™ Oral Health Scale” e a idade 
da criança e adolescente (ρ=-0,491; p=<0,001), fraca e negativa entre os índices 
de higiene bucal (ρ=-0,383; p=0,004) e condição gengival (ρ=-0,327; p=0,014) e o 
“PedsQL™ Oral Health Scale” e correlação moderada e positiva entre “PedsQL™ 
Oral Health Scale” e “PedsQL™ Generic Core Scales” (ρ=0,488; p=<0,001). A 
presença de cárie dentária não tratada (CDNT) foi de 59,3%. Além disso, a maior 
experiência de CDNT foi associada a pior QVRSB (p=0,009). A percepção positiva 
dos responsáveis sobre a saúde bucal da criança e adolescente (p=0,006) e a 
ausência de relato dos responsáveis sobre sangramento gengival da criança e 
adolescente (p<0,001) estiveram associados com melhores níveis de QVRSB. 
Assim, pode-se concluir que em crianças e adolescentes com coagulopatias e 
hemoglobinopatias hereditárias a CDNT, as condições gengivais e o padrão de 
higiene bucal apresentam impacto negativo na QVRSB. Além disso, as 
percepções dos responsáveis da melhor saúde bucal e de menor sangramento 
gengival das crianças e adolescentes associaram-se a melhor QVRSB. 
 
Palavras-chave: Coagulopatias; Hemoglobinopatias; Qualidade de vida; Saúde 






The quality of life of an individual is the result of his perception of the reality 
in which he live and his own biopsychosocial context in relation to his expectations 
and objectives. Therefore, individuals with systemic diseases may have a 
worsening of health-related quality of life due to their under-the-shelf disease. It is 
known that oral health plays a fundamental role in the establishment of general 
health and, consequently, of quality of life. Patients with coagulopathies and 
hereditary hemoglobinopathies may present peculiarities regarding oral health and 
need specific care. Thus, the aim of this study was to evaluate the oral health-
related quality of life (OHRQOL) of children and adolescents with coagulopathies 
and hereditary hemoglobinopathies. For this, a cross-sectional study was 
developed with 61 individuals between two and 18 years old treated at the dental 
sector of the Parana State Centre of Hematology and Hemotherapy (HEMEPAR), 
in the period between August 2019 and February 2020 and their guardians. A 
structured questionnaire was prepared for the socioeconomic and demographic 
data of the family and children and adolescents. Health-related quality of life 
(HRQoL) was measured using the instruments “Pediatric Quality of Life Inventory 
TM - PedsQL ™ Generic Core Scales”, the impact on the family through the 
module “PedsQL ™ Family Impact Module” and the QVRSB by “PedsQL ™ Oral 
Health Scale ”, in its versions translated and validated for the Brazilian Portuguese 
language.. Each individual was examined by a calibrated dentist (kappa≥0.80) for 
dental caries through the dmft/DMFT indices, for oral hygiene condition by the 
Simplified Bacterial Plaque Index and the Modified Gingival Index (MGI) for 
gingival condition was also used. Spearman's correlation coefficient (ρ) and Mann 
Whitney test were used to assess the relationship between covariables and 
“PedsQL ™ Oral Health Scale 3.0” Of the respondents, 72.1% were mothers, 
mostly white (36.1%) and with more than eight years of study (62.7%). Children 
and adolescents were mostly male (68.9%), white (59%) and with a mean age of 
8.4 years old (SD=4.7). The household per capita income obtained a median of 
R$500,00 (Brazilian Reais) (Min:R$100,00;  Max:R$5.000,00). Of the 61 children 
and adolescents included in the sample, 30 were carriers of hereditary 
coagulopathies, with hemophilia A being the most prevalent (34.4%); the 
hemoglobinopathies group was composed of 29 individuals, with a higher 
prevalence of sickle cell anemia (36.1%). The mean score of "PedsQL™ - Oral 
Health Scale 3.0" was 76.66 (SD=21.36). There was moderate and negative 
correlation between "PedsQL™ - Oral Health Scale 3.0" and the age of children 
and adolescents (ρ=-0.491; p=<0.001), weak and negative between oral hygiene 
indexes (ρ=-0.383; p=0.004) and gingival condition (ρ=-0.327; p=0.014) and 
"PedsQL™ - Oral Health Scale 3. 0" and moderate and positive correlation 
between "PedsQL™ - Oral Health Scale 3.0" and "PedsQL™ General 4.0" 
(ρ=0.488; p=<0.001). The prevalence of untreated dental caries (UDC) was 59.3%. 
Moreover, the higher prevalence of dental caries (p=0.011) and the higher 




perception of the guardians about the oral health of the child and adolescent 
(p=0.006) and the absence of a report of those responsible for gingival bleeding of 
the child and adolescent (p<0.001) were associated with better levels of OHRQOL. 
Thus, it can be repeated that in children and adolescents with coagulopathies and 
hereditary hemoglobinopathies the UDC, according to gingival conditions and the 
pattern of oral hygiene, has a negative impact on OHRQoL. In addition, the 
perceptions of those responsible for better oral health and less gingival bleeding in 
children and adolescents were associated with better OHRQoL. 
 
Keywords: Blood coagulation disorders; Hemoglobinopathies; Quality of life; Oral 
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A qualidade de vida de um indivíduo é um atributo subjetivo, trata-se da 
percepção do sujeito sobre sua condição de saúde física e emocional, suas relações 
sociais, econômicas, espirituais e ocupacionais, portanto, depende da interpretação 
individual do que é bom ou ruim (WHOQOL, 1995; GONÇALVES, 2004). 
A saúde bucal e sistêmica são indissociáveis. Assim, o padrão de saúde bucal 
impacta na qualidade de vida geral do indivíduo (CONNO et al., 2010). É reconhecido 
que as doenças buco-dentais e disfunções orofaciais prejudicam o bem-estar social, 
psicológico e físico e, por conseguinte, diminuem a qualidade de vida (YAZICIOGLU et 
al., 2019). Os agravos em saúde bucal podem ter um impacto acentuado na qualidade 
de vida de indivíduos que apresentem alterações sistêmicas em saúde (SILVA, 2019). 
Nesse contexto, avaliar as condições de saúde bucal torna-se fundamental na 
tomada de decisões ao planejamento dos acometimentos em saúde, em indivíduos 
saudáveis ou não. Sabe-se que indivíduos com coagulopatias e hemoglobinopatias 
hereditárias apresentam importante comprometimento de qualidade de vida 
(TRINDADE, 2019; RIZIO, 2020). 
As condições próprias de cada alteração hematológica hereditária e suas 
manifestações bucais podem contribuir para o agravamento da qualidade de vida 
desses indivíduos. Portadores de doenças hemorrágicas, como a hemofilia e a doença 
de von Willebrand, apresentam um maior risco de sangramento “espontâneo”, 
especialmente em articulações, músculos e tecidos moles. Esse risco é potencializado 
naqueles indivíduos com as manifestações mais graves das doenças (SRIVASTAVA, 
2013). 
Na cavidade bucal o risco ao sangramento é evidenciado em procedimentos 
operatórios invasivos. Todavia, é importante esclarecer que gengivas saudáveis não 
sangram, mesmo em pacientes com coagulopatias hereditárias (WFH, 2019). 
Rotineiramente, os profissionais de Odontologia podem apresentar dificuldade na 




desconhecimento do comportamento da doença de base a nível sistêmico, ou ainda, 
por receio ao manejo odontológico desses indivíduos (LEITE, 2018). 
Ainda não está claro se portadores de coagulopatias hereditárias apresentam 
condições bucais específicas e distintas daqueles que não apresentam tais alterações. 
Além disso, não se pode descartar a adoção de particularidades nos comportamentos 
em saúde bucal de indivíduos com coagulopatias hereditárias devido à possibilidade de 
sangramento gengival. Assim, conhecer essas especificidades é fundamental para 
ampliar a efetividade das medidas educativas e preventivas e a organização de serviços 
de atendimento para esse grupo. 
No Brasil, as coagulopatias hereditárias apresentam um sistema de registro que 
permite ter uma visão geral da amplitude do problema. O número de pacientes com 
coagulopatias hereditárias no Brasil em 2016 era de 24.228, sendo que 1667 (6,88%) 
residiam no estado do Paraná, dos quais 667 (40,6%) correspondem à hemofilia A; 146 
(8,8%) à hemofilia B; 651 (39%) à doença de von Willebrand; 68 (4,1%) às 
coagulopatias raras; e 125 (7,5%) a outras coagulopatias hereditárias e aos demais 
transtornos hemorrágicos (BRASIL, 2018). 
As coagulopatias hereditárias abrangem um grupo seleto de doenças 
hemorrágicas que necessitam de atenção peculiar durante o atendimento odontológico 
(SALEM et al., 2013). Fisiologicamente, tais patologias são definidas e inseridas no 
mesmo grupo pela deficiência de uma ou mais proteínas plasmáticas, o que acontece 
devido a mutações genéticas responsáveis pela codificação dos fatores de coagulação 
(RICK et al., 2003). 
Esse grupo de doenças pode ser classificado quanto a sua etiologia, de acordo 
com a deficiência do fator de coagulação envolvido: protrombina, fibrinogênio, von 
Willebrand e fatores de coagulação V, VII, VIII (Hemofilia A), IX (Hemofilia B), X, XI, XII 
e XIII (REZENDE, 2010). 
A Hemofilia, que se divide em dois tipos (A e B) e a doença de von Willebrand 
(DvW) são as patologias mais comumente descritas na literatura, e também as mais 




O perfil dos pacientes com coagulopatias hereditárias por sexo no Brasil 
demonstra superioridade percentual para o sexo masculino (67,41%) em relação ao 
sexo feminino (32,59%). Tratando-se das hemofilias A e B, 98,39% e 97,34% dos 
indivíduos são do sexo masculino, respectivamente. Na doença de von Willebrand, a 
maioria dos sujeitos (66,27%) é do sexo feminino; nas coagulopatias hereditárias raras 
50,66% são do sexo feminino e nas outras coagulopatias e demais transtornos 
hemorrágicos a maioria (63,98%) também é do sexo feminino (BRASIL, 2018). 
A hemofilia é uma doença hemorrágica relacionada ao cromossomo X, 
caracterizada pela deficiência de um fator de coagulação e associada ao sexo 
masculino. É considerada uma doença rara com incidência de 1:10.000 na Hemofilia A  
representando cerca de 80 a 85% dos casos,  enquanto a Hemofilia B possui incidência 
de 1:50.000 (SRIVASTAVA, 2013). Estima-se que, no mundo, existam cerca de 
350.000 casos e, no Brasil, a doença afete mais de 12 mil pessoas, o que coloca o 
Brasil em quarto lugar na ocorrência de Hemofilia em todo o mundo (BRASIL, 2015). 
A doença de von Willebrand (DvW) é a mais prevalente entre as coagulopatias 
hereditárias (RODEGHIERO, 1987; WERNER et al., 1993; LEEBEEK & EIKENBOOM, 
2016), apesar de episódios de sangramentos a nível clínico serem menos frequentes 
(CASTAMAN et al., 1999; SADLER et al, 2000; FAVALORO, 2011). É uma doença 
causada pela deficiência da glicoproteína plasmática de von Willebrand, podendo ser 
qualitativa ou quantitativa, tal fator de coagulação exerce função primordial na 
hemostasia sanguínea, por ter importante papel na cascata de coagulação (YEE, 2014).  
O diagnóstico das coagulopatias hereditárias é comumente realizado ainda na 
infância, através de sinais clínicos da doença que são evidenciados por áreas 
hemorrágicas pelo corpo, e que podem ser vistas pós-trauma, a depender da gravidade 
da doença, ainda, exames específicos de dosagem do fator de coagulação devem ser 
utilizados (MONTALVÃO, 2010). 
Devido ao maior risco de sangramento desses pacientes (REZENDE, 2010) e 
por realizar procedimentos invasivos, a Odontologia tem se preocupado em definir 




diversos estudos se propuseram a investigar se indivíduos com coagulopatias 
hereditárias possuem condições bucais diferentes de indivíduos saudáveis (JANGRA et 
al., 2017; SALEM et al., 2018; KUMAR et al., 2018), a literatura ainda não é conclusiva. 
Em um estudo polonês envolvendo 180 crianças e adolescentes, entre 4 e 18 
anos de idade, sendo 80 com coagulopatias hereditárias e 80 indivíduos saudáveis, não 
foram encontradas diferenças na experiência de cárie dentária entre os grupos, porém 
foi observado uma pior condição dentária naquelas crianças e adolescentes com as 
formas mais graves de Hemofilia A e doença de von Willebrand, em detrimento das 
formas mais leves dessas doenças. A condição de higiene bucal foi pior no grupo dos 
indivíduos com coagulopatias hereditárias em comparação ao grupo saudável 
(MIELNIK-BLASZCZAK, 1999). 
Em contrapartida, num estudo indiano envolvendo 110 crianças e adolescentes, 
sendo 55 delas com Hemofilia A e B, foi observada experiência de cárie dentária 
significativamente menor no grupo caso em comparação a um grupo saudável, para 
tanto, a condição de saúde periodontal foi similar entre os grupos (JANGRA, 2017). 
Alguns estudos concluíram que hemofílicos possuem menor experiência de cárie 
dentária quando comparados por idade com indivíduos saudáveis (BOYD, 1997; 
SONBOL, 2001). Outros estudos observaram que indivíduos com hemofilia 
apresentavam dentição mais propensa à doença cárie (ALPKILIC BASKIRT, 2009; 
EVANGELISTA, 2015; BABU, 2016). Portanto, não há concordância nos resultados 
encontrados, e as contradições dificultam a avaliação do real impacto das coagulopatias 
hereditárias no padrão de saúde bucal. 
Interessante observar que outros desfechos em saúde bucal também 
apresentam resultados conflitantes. Em alguns estudos a condição de higiene bucal de 
indivíduos com hemofilia foi pior quando comparado por idade com indivíduos 
saudáveis (AZHAR, 2006; ALPKILIC BASKIRT, 2009; ZALIUNIENE, 2015). Contudo, 
Othman (2015) observou resultados inversos, onde indivíduos saudáveis apresentaram 




No entanto, o grupo de coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias é muito 
amplo e variado. Cada doença possui suas próprias peculiaridades e carecem de 
atenção específica. No grupo das hemoglobinopatias, como é o caso da anemia 
falciforme, por exemplo, não é observado maior risco para sangramento espontâneo. 
Inclusive, alguns autores divergem quanto a portadores de anemia falciforme possuírem 
susceptibilidade aumentada para o desenvolvimento de alterações bucais, como cárie 
dentária e periodontite (TAYLOR et al., 1995; LAURENCE, 2006; BRASIL, 2008). 
As hemoglobinopatias hereditárias são anomalias de caráter autossômico 
recessivo, ocasionadas a partir de mutações que lesionam genes das globinas 
responsáveis por síntese de cadeia, tal lesão pode levar a defeitos qualitativos ou 
quantitativos (ABDULWAHID et al., 2013; CORAL et al., 2016; COSTA et al., 2016). 
Sua origem é da África subsaariana, Ásia e subcontinente Indiano, atualmente difundida 
por todo o mundo, através de processo migratório decorrente, o que se tornou uma 
variável exponencial na quantidade de alterações estruturais às cadeias de globina, 
contribuindo assim, para as formas de hemoglobina S (HbS), hemoglobina C (HbC), 
hemoglobina E (HbE) e hemoglobina D (HbD) (KARNPEAN et al., 2013; WANEK et al., 
2013; CORAL et al., 2016). Desse grupo fazem parte as doenças falciformes, 
hemoglobinas instáveis e hemoglobinas variantes com alterações funcionais (SABZI, 
2015). 
A doença falciforme é determinada a partir de hemoglobina (Hb) mutada (Hb S), 
o que torna os eritrócitos distorcidos - físico e funcionalmente -, adquirindo assim, 
formato de "foice". Por possuir a função básica de transporte de oxigênio pelo corpo, 
uma vez danificados, os eritrócitos podem não desempenhar sua função plenamente 
(WHO, 2006). 
As doenças falciformes mais comumente encontradas são a anemia falciforme 
(Hb SS) e a talassemia (Hb SC). Sendo a forma homozigótica (Hb SS) mais severa 
(BENTON, 2007). 
A gravidade das alterações clínicas visíveis depende principalmente do 




a partir do terceiro mês de vida (SABZI, 2015), podendo apresentar-se como eventos de 
dor intensa e alterações sistêmicas, além de estarem susceptíveis a infecções 
bacterianas (SMITH, 2010). 
A anemia falciforme possui prevalência de 0,1% a 0,3% da população negra, 
sendo a doença hereditária mais prevalente no Brasil. A elevada taxa de miscigenação 
na população caucasiana torna-se um fator agravante e contribui diretamente para este 
dado (BALLADARDINI et al., 2013; FIGUEIREDO et al., 2014). A doença possui 
elevado risco de morte em crianças menores de cinco anos de idade, além de 
condições mórbidas na infância (BRASIL, 2009). 
Alguns autores afirmam que portadores de anemia falciforme apresentam 
susceptibilidade a diversos acometimentos bucais, como experiência de cárie dentária 
(LAURENCE, 2006), doença periodontal (TAYLOR, 1995; BRASIL, 2008) e infecções. 
Sugerem que a alta prevalência de opacidades dentárias, a administração frequente e 
contínua de medicamentos que possuem sacarose em sua composição sejam fatores 
essenciais ao maior risco de cárie dentária nesses pacientes, além de crises vaso-
oclusivas ocasionadas por bacteremias de origem bucal (SONIS, 1995). 
Apesar de a literatura divergir quanto à associação de anemia falciforme com as 
doenças bucais, hábitos de higiene bucal garantem a prevenção de doenças como cárie 
dentária e periodontite, que possuem fator bacteriano envolvido. Então, como pacientes 
falciformes são mais propensos a infecções, a doença periodontal e a experiência de 
cárie dentária poderiam colapsar a uma crise vaso-oclusiva (TAYLOR, 1995), com 
episódios de sintomatologia dolorosa e danos aos órgãos vitais do corpo humano. 
Assim, boas condições de higiene bucal visam reduzir as consequências 
causadas pela anemia em sua forma crônica, das crises vaso-oclusivas e do risco de 
infecções sistêmicas (SILVA et al., 1993). O atraso da erupção dos dentes, a palidez da 
mucosa, transtornos na mineralização do esmalte e da dentina, calcificações pulpares e 
alterações das células da superfície da língua são os sinais clínicos mais descritos em 




Em um estudo brasileiro envolvendo crianças e adolescentes com e sem 
doenças falciformes, foi observada menor experiência de cárie em crianças com formas 
das doenças em relação ao controle saudável. Em adolescentes não foi observada 
diferença entre os grupos (FERNANDES et al., 2016). Assim como no grupo das 
coagulopatias hereditárias, no grupo das hemoglobinopatias hereditárias também não 
há um consenso literário acerca de melhores ou piores condições bucais em crianças e 
adolescentes doentes em relação aos saudáveis.  
Dessa forma, o cirurgião-dentista exerce importante função no cuidado aos 
grupos de doenças envolvidas neste trabalho, por possuir papel preponderante no 
estabelecimento de saúde bucal, favorecendo a forma como esses indivíduos enxergam 
sua posição no núcleo familiar e social a que pertencem o que nos aproxima do 
complexo conceito de qualidade de vida. 
Segundo a conceituação clássica da Organização Mundial da Saúde – OMS, a 
definição de qualidade de vida pode ser entendida como “a percepção do indivíduo de 
sua posição na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores nos quais ele vive, 
e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações”. (WHO, 1998) 
A qualidade de vida pode ser interpretada como a percepção da realidade que 
determinada pessoa possui sobre o que almeja ou necessita (MORTON, 2003). Em 
saúde bucal, a qualidade de vida reflete como as alterações bucais podem afetar a 
condição física e psicossocial de determinado indivíduo, como por exemplo, a 
dificuldade para alimentar-se (INGLEHART, 2002). 
Diversos instrumentos têm sido elaborados com objetivo de mensurar a 
qualidade de vida relacionada à saúde (QVRS) (WHO, 1998). Tais ferramentas servem 
de base para a organização e estruturação de medidas na promoção de saúde em 
âmbito individual e coletivo. 
Entre os mais diversos instrumentos para mensuração de qualidade de vida 
relacionada à saúde bucal (QVRSB), podemos citar: Oral Health related Quality of Life-
United Kingdom - OHQoL-UK (McGRATH, 2001), Paediatric oral health related quality 




Measure of Health - SF-36 (WARE, 1992), Oral Health Impact Profile - OHIP (SLADE, 
1997) e Pediatric Quality of Life Inventory™- PedsQL™ Oral Health Scale (STEELE et 
al., 2009). Esses instrumentos possuem escalas ou módulos que indicam a relação 
entre as dimensões já citadas com os acometimentos em saúde bucal. 
Em um estudo envolvendo 92 indivíduos jovens distribuídos em dois grupos, 
sendo 46 pacientes com coagulopatias hereditárias e 46 pacientes saudáveis, foram 
usados os instrumentos Early Childhood Oral Health Impact Scale (ECOHIS), Child 
Perception Questionnaire (CPQ) e Child Oral Impact Daily Performance (Child-OIPD), 
não foram encontradas diferenças na QVRSB entre os grupos. Os autores, no entanto, 
identificaram que os parâmetros de saúde bucal e qualidade de vida em crianças mais 
jovens precisam ser melhorados (ESHGHI, 2013; SALEM, 2018). Foram relatadas 
diferenças na QVRSB de pacientes com hemofilia em função da faixa etária e da área 
geográfica de moradia num estudo turco que utilizou o Paediatric Oral Health Related 
Quality of Life (POQL) como instrumento de mensuração da QVRSB (YAZICIOGLU et 
al., 2019). 
A necessidade da manutenção de condição bucal compatível com saúde é 
primordial para que indivíduos hemofílicos minimizem os riscos de alterações bucais 
indesejáveis, bem como da desconfiança no momento dos cuidados individuais de 
saúde bucal (ESHGUI, 2013). Boas práticas de higiene bucal são imprescindíveis para 
garantir a prevenção de doenças gengivais e as sequelas das lesões de cárie dentária 
(YAZICIOGLU et al., 2019).  
Num estudo americano usando o Child Oral Health Impact Profile (COHIP), com 
54 crianças e adolescentes com doença falciforme e um grupo controle composto por 
52 indivíduos, não foram observadas diferenças significativas na qualidade de vida 
entre os grupos. Ainda, adolescentes com talassemia (Hb SC) tiveram menor 
experiência de cárie dentária em relação ao grupo controle e também aos indivíduos 
com anemia falciforme (Hb SS) (RALSTROM, 2014).  
Não são muitos os estudos se propuseram a avaliar a QVRS e QVRSB de 




encontrados estudos com o instrumento de qualidade de vida “PedsQL™ Oral Health 
Scale”. 
O “PedsQL™ Oral Health Scale” representa uma abordagem breve (cinco itens 
para resposta), prática (menos de um minuto para resposta) e flexível (elaborado para 
uso em populações comunitárias, escolares e clínicas de pediatria) para medir a 
QVRSB de crianças e adolescentes saudáveis ou com condições de saúde agudas ou 
crônicas. Possui os mesmos questionamentos para todas as faixas etárias, variando de 
2 a 18 anos de idade, com adaptações de linguagem visando compreensão cognitiva 
(STEELE et al., 2009). 
Este instrumento foi traduzido e adaptado culturalmente para o português do 
Brasil, através de um estudo com 208 indivíduos entre dois e 18 anos de idade, onde foi 
assegurada viabilidade, confiabilidade e validade da versão para o autorrelato de 
crianças e adolescentes nas faixas etárias entre cinco e 18 anos e relato do 
responsável para crianças e adolescentes de dois a 18 anos (BENDO et al., 2012).O 
“PedsQL™ Oral Health Scale” já foi utilizado para mensuração da QVRSB em grupos 
de indivíduos com outras alterações sistêmicas. Eslami (2018) estudou a percepção dos 
pais sobre a QVRSB de crianças iranianas com autismo e concluiu que a QVRSB de 
crianças autistas era melhor do que a de crianças saudáveis, apesar da maior 
dificuldade com as relações sociais e de comunicação de seus filhos.  
Numa amostra brasileira, utilizando as escalas do instrumento PedsQL™ 
(Generic Core Scales e Oral Health Scale) de 149 crianças e adolescentes com 
paralisia cerebral avaliou-se a QVRS e QVRSB, os escores médios da QVRSB foi de 
78,0 (DP= 24,6). Houve associação do impacto na QVRSB (p= 0,023) com a idade, a 
cárie dentária, as doenças periodontais e problemas gastrointestinais. (CARDOSO, 
2018). 
O “PedsQL™ Oral Health Scale” ainda foi utilizado para mensuração do 
impacto dos defeitos de desenvolvimento do esmalte na QVRSB em crianças brasileiras 
de 5 anos de idade (ANDRADE, 2019). Também foi aplicado em adolescentes iranianos 




bucais, ansiedade odontológica, senso de coerência e aspectos socioeconômicos sobre 
a QVRSB (PAKPOUR, 2017). Em 566 pré-escolares brasileiros saudáveis de 5 anos 
(PENHA, 2017) e em crianças e adolescentes com espectro autista (SOTELO, 2018), 
foram investigadas se questões socioeconômicas, hábitos alimentares e de higiene 
bucal estão associadas no impacto da QVRSB. 
As escalas do PedsQL™ foram elaboradas para utilização em populações 
saudáveis ou naquelas com acometimentos em saúde, em situações agudas ou 
crônicas (VARNI, 2001; VARNI, 2003). Na literatura, diversos estudos relatam seu uso 
para mensuração de QVRS em grupos com diferentes doenças sistêmicas (MOZZILLO, 
2017; CAÇOLA, 2018; GOCHEVA, 2019; KIZILAY, 2019; DU, 2020); outros estudos 
relatam seu uso para mensuração de QVRSB (BENDO et al., 2012; CARDOSO, 2018).  
Devido à suas qualidades é um instrumento que se adapta perfeitamente em 
estudos que envolvem um grupo com uma grande amplitude etária. Este aspecto é uma 
importante vantagem na utilização dos módulos e escalas do PedsQL™, por ser 
indicado para indivíduos entre dois e 18 anos e manter a mesma lógica de mensuração 
para todos os grupos etários, não necessitando de outros instrumentos 
complementares. 
Compreender a QVRSB em crianças e adolescentes com coagulopatias e 
hemoglobinopatias hereditárias contribuirá para entender o impacto que as condições 
bucais apresentam na vida desses indivíduos. E assim, permitirá a formulação de 
propostas de abordagem odontológica que respondam melhor às demandas clínicas e 











2.1 OBJETIVO GERAL 
 
Avaliar a qualidade de vida relacionada à saúde bucal de crianças e 
adolescentes com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias. 
 
1.3 OBJETIVOS ESPECÍFICOS 
Avaliar as condições de saúde bucal de crianças e adolescentes com 
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias. 
Analisar o impacto das condições bucais na qualidade de vida relacionada à 
saúde geral de crianças e adolescentes com coagulopatias e hemoglobinopatias 
hereditárias. 
Avaliar a qualidade de vida de famílias com crianças e adolescentes com 





3 MATERIAL E MÉTODOS 
 
3.1 ASPECTOS ÉTICOS 
 
Este projeto foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa do Setor de 
Ciências da Saúde da Universidade Federal do Paraná e ao Comitê de Ética do 
Hospital do Trabalhador da Secretaria de Saúde do Estado do Paraná, e seguiu seus 
requisitos e solicitações, conforme Resolução CNS 466/12, sendo aprovado CAAE: 
12901219.5.0000.0102 e CAAE: 12901219.5.3001.5225, respectivamente. (ANEXO 1) 
A etapa de calibração foi realizada no ambulatório de Odontologia do Departamento de 
Estomatologia da Universidade Federal do Paraná – UFPR, após liberação da Chefia 
do Departamento (ANEXO 2). A execução da pesquisa foi autorizada pela diretoria do 
HEMEPAR (ANEXO 3). O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi 
assinado pelo responsável legal (APÊNDICE 1), bem como o Termo de Assentimento 
por todos os adolescentes que concordaram em participar do estudo (APÊNDICE 2). 
 
3.2 POPULAÇÃO ESTUDADA, DESENHO DO ESTUDO E CÁLCULO AMOSTRAL 
 
Estudo transversal onde o tamanho da amostra foi definido através do cálculo 
amostral para estudos descritos com variáveis contínuas (HULLEY et al., 2003). Foram 
utilizados como parâmetros para o “PedsQL™ Oral Health Scale” os valores obtidos por 
Bendo et al. (2012), em uma população de crianças e adolescentes brasileiras de dois a 
18 anos de idade (“PedsQL™ Oral Health Scale”: média 83,34 e desvio padrão de 
16,63). Nesse estudo optou-se por um nível de confiança de 95% e com uma precisão 
desejada do intervalo de confiança de 5 pontos para cima e 5 pontos para baixo 
(amplitude total 10 pontos) resultando em uma amostra mínima de 43 indivíduos. No 
entanto, devido a características do serviço odontológico do HEMEPAR e a 




para participar da pesquisa todos os indivíduos que foram atendidos durante o período 
da coleta de dados, resultando em 69 crianças e adolescentes entre dois e 18 anos 
com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias atendidas serviço odontológico do 
Centro de Hematologia e Hemoterapia do Paraná (HEMEPAR) em Curitiba/PR.  
 
3.3 CRITÉRIOS DE INCLUSÃO E EXCLUSÃO 
 
Foram incluídas na pesquisa as crianças e adolescentes entre dois e 18 anos 
que possuem alterações hematológicas, atendidas no HEMEPAR, no período 
compreendido entre Agosto/2019 a Fevereiro/2020 e que assinaram o TALE ou tiveram 
autorização de seus responsáveis legais através de TCLE assinado anteriormente as 
consultas, assim concordando com a participação no estudo. Não foram adotados 
critérios de exclusão. 
 
3.4 EQUIPE DE COLETA, TREINAMENTO E CALIBRAÇÃO 
 
A equipe de coleta foi composta por quatro examinadores (CMFM, GSA, LTS, 
VCS), previamente calibrados para cárie dentária, higiene bucal e condição gengival. 
Antes do início da coleta dos dados clínicos os conceitos teóricos foram 
revisados e então os procedimentos de calibração foram aplicados, os quais 
envolveram sequencialmente, treinamento e verificação de concordância. Para 
verificação de concordância intra-examinador e inter-examinador, utilizou-se o índice de 
concordância Kappa, Kappa ponderado e Coeficiente de Correlação Intraclasse. O 
padrão ouro foi exercido por profissionais habilitados nas áreas específicas avaliadas. 
Para concordância intra-examinador o período médio adotado entre as duas avaliações 




Os parâmetros clínicos e seus índices utilizados para calibração foram: 
experiência de cárie dentária pelo índice CPO-D/ceo-d (WHO, 2013), higiene bucal 
através do Índice de Placa Bacteriana Simplificado – IPB/S (GREENE E VERMILLION, 
1964) e condição gengival pelo índice gengival modificado – IGM (LOBENE, 1986). 
Para o índice IPB-S não foi realizada a verificação da concordância intra-examinador já 
que este índice depende da visualização da quantidade de placa e cálculo no momento 
do exame, portanto, a condição de higiene bucal poderia se alterar para um mesmo 
indivíduo em um período de sete dias (intervalo médio entre os exames).  
Para cárie dentária (CPO-D/ceo-d) e placa dentária (IPB-S) os exames clínicos 
para a calibração foram realizados em crianças e adolescentes atendidas na clínica de 
Odontopediatria da Universidade Federal do Paraná – UFPR, sendo estes realizados 
em ambiente com luz artificial, equipo odontológico, com auxílio de espelho clínico 
odontológico e sonda milimetrada tipo OMS. Para a condição gengival (IGM), a 
calibração foi realizada através de imagens, em dois tempos e ordem de 
exposição/apresentação aleatórias. 
Os resultados foram descritos numa ficha clínica específica para a calibração 
(APÊNDICE 3). Os procedimentos de calibração foram realizados até que se obteve 
excelente concordância intra e inter-examinadores (> 0,80). Os códigos e critérios 
utilizados para cada índice clínico descritos de maneira resumida podem ser vistos no 
APÊNDICE 4. 
 
3.5 INSTRUMENTOS DE QUALIDADE DE VIDA 
 
Para avaliar a QVRS foi utilizado o instrumento Pediatric Quality of Life 
Inventory TM  (PedsQL™) Generic Core Scales” (VARNI et al., 2001); “PedsQL™ 
Family Impact Module” para o impacto na família (VARNI et al., 2004); e, “PedsQL™ 
Oral Health Scale” para a QVRSB (STEELE et al., 2009), traduzidos e validados para o 




2012). Para essa pesquisa foi obtida licença de uso cedida pela Mapi Research Trust 
(ANEXO 4). 
O PedsQL™ é um instrumento de caráter modular para medir a QVRS tanto em 
crianças e adolescentes saudáveis como naqueles com alterações de saúde agudas ou 
crônicas. Ele se apresenta por faixas etárias, sendo que para cada faixa etária são 
aplicados dois questionários, um é dirigido aos pais e outro a criança ou adolescente, 
com exceção do grupo de 2 a 4 anos, onde se tem apenas o questionário aos pais 
(VARNI et al., 2001; VARNI et al., 2004; STEELE et al., 2009; BENDO et al., 2012). 
Os instrumentos eram entregues paralelamente as crianças e adolescentes e 
seus responsáveis, que deveriam ser preenchidos em forma de autorrelato; exceto, 
para o instrumento direcionado a crianças entre cinco e sete anos, que era respondido 
por meio de entrevista (VARNI et al., 2001). 
Todos os itens possuem cinco opções de resposta, numa escala que varia de 0 
(nunca), 1 (quase nunca), 2 (algumas vezes), 3 (muitas vezes), 4 (quase sempre); 
exceto, nos questionários direcionados a crianças entre cinco e sete anos, onde a 
escala varia de 0 (nunca), 2 (algumas vezes) e 4 (quase sempre). Para essa faixa etária 
o entrevistador deve aplicar um teste preparatório contido no próprio instrumento, o que 
substitui as instruções prévias que deveriam ser lidas nos instrumentos de outras faixas 
etárias (KLATCHOIAN et al., 2008).  
Para todos os instrumentos e suas escalas, apenas uma resposta deveria ser 
assinalada por item, os participantes eram informados de que não existia resposta certa 
ou errada e que deveriam ler as instruções antes do início das perguntas. 
Ao final, o pesquisador conferia as marcações, finalizando a etapa quando 
todos os itens eram assinalados dentro das orientações do instrumento ou solicitando a 
marcação de itens faltantes. Em casos de marcação dupla no mesmo item era 
solicitada a escolha de uma única resposta pelo participante. 
 





O “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0” é formatado em 23 itens, levando 
menos de 4 minutos para ser completado, é flexível e pode ser aplicado em populações 
comunitárias, escolares e em clínicas pediátricas. Abrange faixa etária entre dois e 18 
anos e deve ser aplicado paralelamente para o autorrelato infantil e percepção dos 
responsáveis (para as crianças e adolescentes o instrumento é aplicado nas faixas 
etárias entre 5-7, 8-12, 13-18; para os responsáveis o instrumento é aplicado nas faixas 
etárias entre 2-4, 5-7, 8-12, 13-18) (VARNI et al., 2001; KLATCHOIAN et al., 2008). 
É multidimensional e se divide em quatro escalas, funcionamento físico (8 
itens), funcionamento emocional (5 itens), funcionamento social (5 itens) e 
funcionamento escolar (5 itens para as faixas etárias entre 5 e 18 anos; 3 itens para a 
faixa etária entre 2 e 4 anos). Ou ainda, em três escores resumidos: pontuação total da 
escala (23 itens), pontuação de resumo da saúde física (8 itens) e pontuação de 
resumo da saúde psicossocial (15 itens) (VARNI et al., 2001; KLATCHOIAN et al., 
2008). Segue os procedimentos de pontuação: 
1) Transformação dos escores em uma escala de zero a 100 (“nunca” 
corresponde a zero pontuado como 100; “quase nunca” corresponde a 1 pontuado 
como 75; “algumas vezes” corresponde a 2 pontuado como 50; “muitas vezes” 
corresponde a 3 pontuado como 25; “quase sempre” corresponde a 4 pontuado como 
zero; ou na escala de 3 itens: “nunca” corresponde a zero pontuado como100; “algumas 
vezes” corresponde a 2 pontuado como 50; “muitas vezes” corresponde a 4 pontuado 
como zero) (FAIRCLOUGH, 2002); 
2) Cálculo dos escores por escala: quando mais de 50% das respostas estiveram 
faltando, as pontuações não devem ser computadas. A pontuação média é igual a soma 
dos itens em relação ao número de itens respondidos (FAIRCLOUGH, 2002). 
● Pontuação de Resumo de Saúde Psicossocial = Soma dos itens em 
relação ao número de itens respondidos nas Escalas de Funcionamento Emocional, 




● Pontuação de Resumo de Saúde Física = Escala de Funcionamento 
Físico. 
● Pontuação total = soma de todos os itens em relação ao número de itens 
respondidos em todas as Escalas. 
 
3.5.2 PedsQL™ Family Impact Module 2.0 
 
O “PedsQL™ Family Impact Module 2.0” é direcionado ao responsável pela 
criança ou adolescente, composto por 36 itens e organizado em 8 escalas, sendo: 
funcionamento físico (6 itens), funcionamento emocional (5 itens), funcionamento social 
(4 itens), funcionamento cognitivo (5 itens), comunicação (3 itens), preocupação (5 
itens), atividades diárias (3 itens) e relações familiares (5 itens) (VARNI et al., 2004; 
SCARPELLI et al., 2008). Segue os procedimentos de pontuação: 
1) Transformação dos escores em uma escala de zero a 100 como descrito na 
“PedsQL™ Generic Core Scales 4.0”; 
2) Cálculo dos escores por escala: quando mais de 50% das respostas 
estiveram faltando, as pontuações não foram computadas. A pontuação média é igual à 
soma dos itens em relação ao número de itens respondidos (FAIRCLOUGH, 2002). 
• Pontuação total = soma de todos os itens / pelo número de itens 
respondidos; 
• A pontuação de resumo de QVRS dos pais (20 itens) é calculada como a 
soma dos itens dividida pelo número de itens respondidos nas escalas de 
funcionamento físico, emocional, social e cognitivo; 
• A Pontuação do Resumo de Funcionamento da Família (oito itens) é 
calculada como a soma dos itens dividida pelo número de itens respondidos nas 
escalas Atividades Diárias e Relações Familiares. 




3.5.3 PedsQL™ Oral Health Scale 3.0 
 
O “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” é formatado em cinco itens. Abrange a 
faixa etária entre dois e 18 anos e deve ser aplicado paralelamente para o autorrelato 
infantil e percepção dos responsáveis (para as crianças e adolescentes o instrumento é 
aplicado nas faixas etárias entre 5-7, 8-12, 13-18; para os responsáveis o instrumento é 
aplicado nas faixas etárias entre 2-4, 5-7, 8-12, 13-18) (VARNI et al., 2001; STEELE et 
al., 2009; BENDO et al., 2012). Segue os procedimentos de pontuação: 
1) Transformação dos escores em uma escala de zero a 100 como descrito no 
“PedsQL™ Generic Core Scales 4.0”; 
2) Cálculo dos escores por escala: quando mais de 50% das respostas 
estiveram faltando, as pontuações não foram computadas. A pontuação média é igual à 
soma dos itens em relação ao número de itens respondidos (FAIRCLOUGH, 2002). 
 
3.5.4 Interpretação e análise dos resultados 
 
Todos os itens do instrumento e escalas do PedsQL™ são direcionados a 
dificuldade em estar, participar ou realizar alguma atividade de acordo com a percepção 
do indivíduo ou seu responsável. Dessa forma, quanto maior o valor médio (mais 
próximo de 100), menor será a dificuldade enfrentada nas situações descritas pelo 
instrumento, portanto, maior a QVRS ou QVRSB. E inversamente observado, quanto 
menor o valor médio (mais próximo de zero), maior será a dificuldade e menor a QVRS 
ou QVRSB. 
 





As escalas, módulos e traduções do PedsQL™ são protegidos por direitos 
autorais com todos os direitos reservados ao Dr. James W. Varni. A taxa de 
licenciamento para uso das escalas, módulos e traduções do PedsQL™ varia de acordo 
com o tipo de estudo e financiamento, sendo gratuitas para pesquisas acadêmicas não 
financiadas. Ainda, para a obtenção de licença ao uso do PedsQL™ é necessário 
solicitação na plataforma eProvide (https://eprovide.mapi-trust.org/). 
A disponibilidade e a validade de cada tradução existente devem ser verificadas 
com o Mapi Research Institute. Um guia de utilização do instrumento é disponibilizado 
no endereço eletrônico do inventário (https://www.pedsql.org/) (ANEXO 5). 
 
3.6 ROTINA DO LEVANTAMENTO 
 
O Centro de Hemoterapia e Hematologia do Paraná (HEMEPAR), localizado na 
cidade brasileira de Curitiba/PR, funciona de segunda à sexta com serviços de 
acolhimento, tratamento e acompanhamento de pacientes que possuem alterações 
hematológicas. Trata-se de um serviço multidisciplinar, com uma equipe composta de 
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicólogos, entre outros. Possui ainda um 
consultório odontológico a disposição, que apesar de limitações de espaço e recursos, 
garante a acolhida destes pacientes. 
Os pacientes eram agendados na recepção do HEMEPAR, a partir de 
orientação médica ou ainda em casos de demanda espontânea. Na sala de espera o 
responsável era informado sobre a pesquisa em andamento e a ele era oferecido o 
TCLE, em casos de aceite recebia um questionário socioeconômico e demográfico 
(APÊNDICE 5), além do instrumento sobre Qualidade de Vida – PedsQL™ (“Generic 
Core Scales”, “Family Impact Module” e “Oral Health Scale”). O mesmo instrumento de 
qualidade de vida era aplicado paralelamente para a criança e adolescente. Em casos 
de recusa, o paciente passava pela consulta normalmente, contudo, não era incluído na 




Com auxílio do prontuário eletrônico do Sistema de Gestão da Assistência de 
Saúde do SUS (G-SUS), a consulta odontológica era direcionada ao exame clínico, ou 
seja, anamnese e exame físico. O prontuário seguia uma ordem de preenchimento, com 
queixa-principal, história médica e odontológica, exame físico e 
orientações/procedimentos, além disso, no prontuário era possível acessar o histórico 
de consultas registradas e realizadas no HEMEPAR, informações sobre diagnóstico 
médico, terapêuticas e acompanhamento do paciente. 
Os exames físicos foram realizados por pesquisadores calibrados, com os 
pacientes em decúbito dorsal, o examinador devidamente paramentado, posicionado 
em 12 horas, sob luz artificial do refletor, com o auxílio da sonda padrão OMS-621 
(Trinity®, São Paulo, Brasil) e espelhos bucais planos esterilizados. Seguindo uma 
sequência padrão pré-determinada, os exames eram realizados: 1) condição gengival 
(Índice Gengival Modificado – IGM), em dentes índices; 2) condição de higiene bucal 
(Índice de Placa Bacteriana Simplificado - IPBS), em dentes índices; e, 3) cárie dentária 
(CPO-D/ceo-d), em todos os elementos dentários. Um pesquisador era responsável 
pelo exame visual/tátil, enquanto um segundo pesquisador ficava responsável pelas 
anotações da ficha clínica (APÊNDICE 6). O tempo médio despendido com cada 
criança ou adolescente foi de 40 minutos. 
A partir disso, o responsável era esclarecido das condições bucais encontradas, 
orientado para retorno ou encaminhado.  
 
3.7 CONSOLIDAÇÃO DOS DADOS E ANÁLISES ESTATÍSTICAS 
 
A análise estatística dos dados foi realizada através do software SPSS (IBM 





A presença de cárie dentária não tratada (CDNT) foi determinada pelo 
componente c/C do índice ceod/CPOD. A experiência de cárie dentária foi considerada 
presente naqueles indivíduos com ceod/CPOD igual ou maior que 1. 
A variável condição gengival foi categorizada em “gengiva saudável” (ausência 
de sangramento = 0), “gengivite leve” (inflamação leve sem envolvimento de toda 
unidade gengival marginal = 1; inflamação leve com envolvimento de toda unidade 
gengival marginal = 2), “gengivite moderada” (inflamação moderada = 3) e “gengivite 
grave” (inflamação grave = 4); e a condição de higiene bucal foi categorizada em “boa” 
(inexistência de placa = 0), “regular” (placa cobrindo até 1/3 da superfície dentária) e 
“fraca” (placa cobrindo mais de 1/3 da superfície dentária, sem passar de 2/3 = 2; placa 
cobrindo mais de 2/3 = 3), de acordo com os critérios expressos no Apêndice 04. 
As demais variáveis foram dicotomizadas em: escolaridade do responsável (“8 
anos ou menos'' ou “mais de 8 anos de estudo formal'), estado conjugal do responsável 
(“casada(o)/relação estável'' ou “outros = solteiro, viúvo, separado”), o local de trabalho 
do responsável (''em casa = do lar, aposentado'' ou ''fora de casa = com carteira 
assinada, servidor público, informal''), sexo da criança (''feminino'' ou ''masculino''), 
percepção do responsável da saúde bucal da criança e adolescente (“positiva = muito 
boa, boa, regular” ou “negativa = ruim, muito ruim”). 
A variável raça/etnia foi categorizada em “branca”, “parda”, “preta”, “outros” = 
“amarela ou indígena” e “não declarados”. Essa categorização seguiu a base da 
autodeclaração de cor ou raça do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE) 
(IBGE, 2020). 
Relato de recusa ao atendimento odontológico (que diz respeito ao relato do 
responsável sobre a recusa de um odontólogo em atender a criança e adolescente 
devido sua doença de base) foi dicotomizada em “sim” quando já ocorreu e “não” 
quando nunca ocorreu. A variável “risco aumentado de sangramento gengival da 
criança e adolescente” foi classificada em “sim = hemofilia A grave, hemofilia A 
moderada, hemofilia B grave, hemofilia B moderada, deficiência do fator VII” ou “não = 




talassemia, esferocitose” e “indivíduos sem diagnóstico definido”, sendo que esse último 
grupo foi excluído das análises de associação. A condição hematológica dos indivíduos 
foi acessada através de prontuário eletrônico (G-SUS) do serviço do HEMEPAR. A 
renda domiciliar per capita foi considerada numérica, bem como, todas as escalas do 
PedsQL™.  
Os valores do “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” não apresentaram distribuição 
normal (Kolmogorov Smirnov, p= 0,022). Para avaliar a relação entre as covariáveis e o 
“PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” foi utilizado o coeficiente de correlação de Spearman 
(ρ) e o teste Mann Whitney. Para a interpretação da magnitude das correlações foi 
adotada a seguinte classificação: (ρ= 0.20 a 0.39 indicava uma fraca correlação, ρ= 
0.40 a 0.69 moderada correlação, ρ= 0.70 a 0.89 forte correlação e ρ > 0.89 correlação 
muito forte). 
Para os valores do “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0” e “PedsQL™ Oral 
Health Scale 3.0” foram utilizadas a composição entre o autorrelato de crianças e 
adolescentes entre 5 e 18 anos e o autorrelato parental para crianças e adolescentes 







Entre agosto de 2019 e fevereiro de 2020, 69 crianças e adolescentes entre 
dois e 18 anos deram entrada no serviço odontológico do Centro de Hematologia e 
Hemoterapia do Paraná – HEMEPAR. A taxa de resposta foi de 88,4%, alcançando 61 
participantes, uma amostra superior àquela estipulada pelo cálculo amostral. 
Dos pais e responsáveis respondentes 72,1% eram mães, 16,7% pais e 11,5% 
outros, sendo a média de idade de 36,4 anos (DP=9,9). Além disso, 78,0% dos 
entrevistados eram casados ou estavam em união estável. 
As variáveis socioeconômicas e demográficas podem ser observadas na tabela 
1. O sexo masculino representou a maior parte das crianças e adolescentes (68,9%), 
com média de idade de 8,4 anos (DP=4,7). A maioria dos responsáveis era de etnia 
branca (59,0%); 62,7% estudou por mais de 8 anos. A renda per capita domiciliar 
obteve mediana de 500,00 reais (Mín:100; Máx:5000). 
A maioria das crianças ou adolescentes (69,5%) apresentaram experiência de 
cárie dentária (CPOD / ceod ≥ 1) e 54,1% apresentaram pelo menos 1 dente com lesão 
de cárie dentária não tratada (componente C/c do CPOD ou ceod). Apenas 21,4% das 
crianças e adolescentes não apresentavam sinais de gengivite e a condição de higiene 
bucal foi considerada boa em apenas 12,7 % das crianças e adolescentes. Em duas 
crianças não foi possível realizar os exames clínicos devido à dificuldade no manejo 
odontológico (Tabela 2). 
Das 61 crianças e adolescentes envolvidas no estudo, 30 faziam parte do grupo 
das coagulopatias hereditárias, sendo em maior número a Hemofilia A (n=21). Vinte e 
nove crianças e adolescentes possuem hemoglobinopatias hereditárias, sendo o maior 
grupo a anemia falciforme (n=22). Duas crianças/adolescentes não tinham diagnóstico 
definido (Tabela 3). 
Houve o relato de recusa de atendimento por profissionais de Odontologia devido 




sangramento em função da doença base foi observado para 41,0% das crianças e 
adolescentes. O sangramento gengival relatado pelos responsáveis foi observado em 
30,0% das crianças e adolescentes. A maioria dos responsáveis considerava positiva a 
saúde bucal das crianças e adolescentes (59,0%) (Tabela 3). 
Na tabela 4 observa-se os valores médios e desvio padrão, além de valores 
mínimos e máximos do “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0”, “PedsQL™ Family Impact 
Module 2.0” e “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”. Para apresentar os dados desses 
instrumentos incluindo toda a faixa etária (2 a 18 anos) foram considerados para as 
crianças de 2 a 4 anos os relatos dos responsáveis e o autorrelato para aqueles com 
idade entre 5 e 18 anos.  
Na tabela 5 observa-se uma correlação moderada e negativa entre o “PedsQL™ 
Oral Health Scale 3.0” e a idade da criança ou adolescente, fraca e negativa entre os 
índices de higiene bucal e condição gengival e o ““PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” e 
moderada e positiva entre o “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” e o “PedsQL™ Generic 
Core Scales 4.0”. 
A maior presença de CDNT foi associada a pior QVRSB (valores médios 
menores do “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”). O melhor relato do responsável sobre a 
saúde bucal da criança e adolescente, e a menor percepção do responsável sobre o 
sangramento gengival da criança e adolescente foram associados à melhor QVRSB 





TABELA 1 – CARACTERÍSTICAS SOCIOECONÔMICAS E DEMOGRÁFICAS DAS CRIANÇAS 
E ADOLESCENTES E SEUS RESPONSÁVEIS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N=61). 
Variáveis n (%) 
Sexo das crianças e adolescentes  
Masculino 42 (68,9) 
Feminino 19 (31,1) 
Raça/Etnia das crianças e adolescentes  
Branca 36 (59,0) 
Parda 9 (14,8) 
Preta 7 (11,5) 
Outras 2 (1,8) 
Não declarado 7 (11,5) 
Raça/Etnia dos responsáveis  
Branca 24 (39,3) 
Parda 8 (13,1) 
Preta 7 (11,5) 
Outras 0 (0,0) 
Não declarado 22 (36,1) 
Escolaridade do responsável*  
≤ 8 anos 22 (37,3) 
> 8 anos 37 (62,7) 





TABELA 2 – DADOS DA AVALIAÇÃO CLÍNICA DE CRIANÇAS E ADOLESCENTES COM 
COAGULOPATIAS E HEMOGLOBINOPATIAS HEREDITÁRIAS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; 
N=59*). 
Variáveis n (%) 
Presença de CDNT (ceod/CPOD)  
Não 28 (45,9) 
Sim 33 (54,1) 
Condição Gengival (IGM)  
Gengiva Saudável 12 (21,4) 
Gengivite Leve 38 (67,8) 
Gengivite Moderada 5 (9,0) 
Gengivite Grave 1 (1,8) 
Higiene Bucal (IPB-S)  
Boa 7 (12,7) 
Regular 42 (77,6) 
Fraca 6 (10,9) 







TABELA 3 – ANÁLISE DESCRITIVA DOS GRUPOS DE DOENÇAS DE BASE E DEMAIS ASPECTOS 
RELACIONADOS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N= 61). 
Variáveis n (%) 
Coagulopatias hereditárias 30 (49,1) 
Hemofilia A 21 (34,4) 
Hemofilia B 3 (4,9) 
Doença de von Willebrand 4 (6,5) 
Outras coagulopatias hereditárias 2 (3,3) 
Hemoglobinopatias hereditárias 29 (47,9) 
Anemia Falciforme 22 (36,1) 
Talassemia 4 (6,6) 
Outras hemoglobinopatias hereditárias 3 (4,9) 
Outras doenças não especificadas 2 (3,3) 
Percepção do responsável da saúde bucal da criança e adolescente  
Positiva 36 (59,0) 
Negativa 25 (41,0) 
Relato da recusa de atendimento odontológico*  
Não 49 (84,4) 
Sim 9 (15,6) 
Risco aumentado de sangramento gengival devido doença de base  
Não 36 (59,0) 
Sim 25 (41,0) 
Percepção de sangramento gengival das crianças e adolescentes*  
Não 42 (70,0) 
Sim 18 (30,0) 





TABELA 4 – ANÁLISE DESCRITIVA DA VERSÃO BRASILEIRA DO PEDSQL™ EM SUAS ESCALAS 
“GENERIC CORE SCALES 4.0”, “FAMILY IMPACT MODULE 2.0” E “ORAL HEALTH SCALE 3.0” 
(HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N=61). 
(continua)
Escala Nº de itens Média (DP) Min-Máx 
Total “Generic Core Scales 4.0” (criança e 
adolescente)* 
23 69,79 (19,02) 8,70-97,22 
Dimensão física 8 73,40 (21,16) 12,50-100 
Dimensão emocional 5 65,75 (23,19) 0-100 
Dimensão social 5 76,38 (22,83) 0-100 
Dimensão escolar 5(3) 60,54 (22,71) 0-100 
Total “Oral Health Scale 3.0” (criança e 
adolescente)* 
5 71,48 (21,08) 0-100 
Total “Generic Core Scales 4.0” (responsável)** 23 72,16 (18,22) 31,94-100 
Dimensão física 8 74,21 (22,27) 12,50-100 
Dimensão emocional 5 67,90 (21.67) 15,00-100 
Dimensão social 5 78,66 (21.81) 15,00-100 
Dimensão escolar 5(3) 66,01 (22.51) 10,00-100 
Total “Oral Health Scale 3.0” (responsável)** 5 82,69 (18,16) 30,00-100 
Total “Generic Core Scales 4.0” (criança e 
adolescente e Relato do responsável)*** 
23 72,64 (19,41) 8,70-100 
Dimensão física 8 75,61 (21.78) 12,50-100 
Dimensão emocional 5 68,54 (22.71) 0-100 
Dimensão social 5 78,68 (22.30) 0-100 
Dimensão escolar 5(3) 64,46 (23.30) 0-100 
Total “Oral Health Scale 3.0” (criança e 
adolescente e Relato do responsável)*** 
5 76,66 (21,36) 0-100 
Total “Family Impact Module 2.0” (responsável) 36 68,66 (16,37) 30,39-92,26 
Dimensão física 6 74,36 (22.26) 29,16-100 






TABELA 4 – ANÁLISE DESCRITIVA DA VERSÃO BRASILEIRA DO PEDSQL™ EM SUAS ESCALAS 
“GENERIC CORE SCALES 4.0”, “FAMILY IMPACT MODULE 2.0” E “ORAL HEALTH SCALE 3.0” 
(HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N=61). 
(conclusão)
Escala Nº de itens Média (DP) Min-Máx 
Dimensão social 4 80,17 (24.11) 18,75-100 
Dimensão cognitiva 5 80,06 (21.88) 10,00-100 
Comunicação 3 77,57 (27.00) 0-100 
Preocupação 5 47,15 (27.94) 0-100 
Atividades diárias 3 73,92 (24.40) 0-100 
Relações familiares 5 83,01 (19.88) 15,00-100 
NOTA: * Autorrelato da criança e adolescente entre 5 e 18 anos; ** Relato de responsável entre 2 e 18 
anos; *** Relato do responsável para crianças de 2 a 4 anos e autorrelato da criança e adolescente entre 





















TABELA 5 – CORRELAÇÃO ENTRE O “PEDSQL™ ORAL HEALTH SCALE 3.0” E DEMAIS 
COVARIÁVEIS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N= 60). 
Variáveis PedsQL™ Oral Health Scale 3.0 Magnitude da correlação 
Coeficiente de 
correlação* 
Valor de p  
Idade (n= 60) -0,491 <0,001 moderada 
Renda per capita (n= 54) 0,111 0,424 - 
Higiene Bucal – IPB-S (n= 55) -0,383 0,004 fraca 
Condição Gengival – IGM (n= 56) -0,327 0,014 fraca 
“PedsQL™ Generic Core Scales 
4.0” (n= 60) 
0,488 <0,001 moderada 
“PedsQL™ Family Impact Module 
2.0” (n= 60) 
0,144 0,271 - 





TABELA 6 – VALORES DO “PEDSQL™ ORAL HEALTH SCALE 3.0” EM FUNÇÃO DAS DEMAIS 
COVARIÁVEIS (HEMEPAR, CURITIBA-PR, BRASIL; N= 60). 
Variáveis (n) Média (DP) Mediana Min-Max Valor de p* 
Sexo das crianças e adolescentes     
Feminino (19) 76,05 (20,31) 80,00 30,00-100 
0,791 
Masculino (41) 76,95 (22,07) 80,00 0-100 
Estado civil do responsável     
Casado (a)/União estável (45) 78,44 (21,18) 80,00 0-100 
0,572 
Outros (13) 74,61 (21,55) 80,00 35,00-100 
Escolaridade do responsável     
 78,33 (19,12) 80,00 35,00-100 
0,948 
> 8 anos (37) 77,16 (22,43) 80,00 0-100 
Presença de cárie dentária não tratada     
Sim (35) 70,28 (22,58) 80,00 0-100 
0,005 
Não (24) 85,00 (16,08) 92,50 50,00-100 
Risco aumentado ao sangramento devido doença de 
base     
Sim (23) 75,21 (23,76) 80,00 0-100 
0,614 
Não (33) 79,09 (20,01) 80,00 0-100 
Percepção do responsável da saúde bucal das 
crianças e adolescentes    
 
Positiva (36) 83,33 (16,34) 87,50 50,00-100 
0,006 
Negativa (24) 66,66 (24,30) 72,50 0-100 
Percepção do responsável de sangramento gengival 
das crianças e adolescentes    
 
Sim (18) 62,50 (15,45) 60,00 35,00-100 
<0,001 
Não (41) 82,68 (21,03) 85,00 0-100 







Nesse estudo foi a observado que as condições bucais impactam na QVRSB 
de crianças e adolescentes com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias. A 
maior presença de CDNT, os piores padrões de higiene bucal, a maior inflamação 
gengival e a maior idade apresentaram impacto negativo na QVRSB das crianças e 
adolescentes. Além disso, a pior QVRSB das crianças e adolescentes foi associada à 
maior percepção negativa dos pais sobre a saúde bucal e a presença de sangramento 
gengival em seus filhos. 
Esse estudo observou alta presença de CDNT em crianças e adolescentes 
com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias. A cárie dentária pode levar a 
problemas como dor, infecção e intercorrências sistêmicas (CASAMASSIMO et al., 
2009), e tem se mostrado um importante fator para o declínio da QVRSB em crianças e 
adolescentes com e sem alterações sistêmicas. Um estudo com crianças pré-escolares 
chinesas saudáveis observou que a presença de cárie dentária esteve associada à 
baixa QVRSB avaliada através do instrumento ECOHIS (DUANGTHIP et al., 2020). 
Essa mesma associação entre a alta experiência de cárie dentária e a pior QVRSB 
acessada através do “Peds™ Oral health Scale 3.0” também foi demonstrada em 
crianças pré-escolares brasileiras e saudáveis (NÓBREGA et al., 2019), em crianças e 
adolescentes com paralisia cerebral (CARDOSO et al., 2018) e em adolescentes com 
doença renal crônica (SILVA et al., 2019). Uma recente revisão sistemática, envolvendo 
estudos primários para avaliação de cárie dentária em crianças pré-escolares, indicou 
que a prevalência de cárie dentária impacta negativamente na QVRSB, além disso, 
também concluiu que a gravidade da doença cárie apresenta relação com pior QVRSB 
(NORA, 2018). 
Além da cárie dentária, a condição gengival também tem sido motivo de 
preocupação em indivíduos com alterações hematológicas. Já foi demonstrado 
condições ruins de higiene bucal nessa população (SONBOL, 2001; KABIL, 2007; 
BASKIRT, 2009; AZHAR; 2006). É provável que o receio de sangramento no momento 




2016). No entanto, também se deve considerar que em algumas situações um 
comportamento oposto pode ocorrer. Pacientes bem orientados e conscientes de que o 
aumento do risco de sangramento está associado ao acúmulo de biofilme dental e não 
à alteração hematológica em si, podem, para evitá-lo estabelecer um padrão excelente 
de higiene bucal (BOYD, 1997; OTHMAN, 2015; JANGRA, 2017). A literatura 
demonstra que a QVRSB esteve associada negativamente com episódios de 
sangramento gengival e doenças periodontais (PAKPOUR et al., 2017; CARDOSO et 
al., 2018), e inflamação moderada/grave da gengiva (SILVA et al., 2019).  
Outro achado interessante desse trabalho foi a associação da percepção do 
responsável sobre a saúde bucal da criança ou adolescente e a QVRSB. É provável 
que a condição sistêmica desses indivíduos e a necessidade de ampliação dos 
cuidados em saúde também repercutam em uma atenção maior aos aspectos relativos 
à saúde bucal e na possibilidade dos pais de perceberem as alterações bucais. 
Pakpour et al., (2017) observaram que embora a saúde bucal enquanto indicador 
clínico não tenha desempenhado efeito direto sobre a QVRSB, a percepção positiva 
sobre a saúde bucal esteve associada a melhor QVRSB de indivíduos com paralisia 
cerebral. 
Pode se considerar que no presente estudo envolvendo crianças e 
adolescentes com alterações hematológicas os valores da QVRS apresentaram-se 
apenas um pouco abaixo daqueles relatados para indivíduos saudáveis (BENDO et al., 
2012; SILVA, et al., 2019) em estudos que também utilizaram o “PedsQL Generic Core 
Scales 4.0”. Já em outros grupos com alterações sistêmicas graves a QVRS apresentou 
resultados piores. Um estudo brasileiro envolvendo crianças e adolescentes entre 2 e 
18 anos com paralisia cerebral encontrou valores médios do “PedsQL Generic Core 
Scales 4.0” muito inferiores (CARDOSO et al., 2018). Diferenças no padrão de QVRS 
são esperadas em função das condições de saúde. Por exemplo, em indivíduos com 
paralisia cerebral as limitações físicas são intensas, o que impede a realização 
movimentos simples (MARQUES et al., 2016) e certamente apresentam maior impacto 




hematológicas onde a restrição às atividades físicas está associada aos cuidados e 
prevenção dos episódios de queda e trauma. 
Ainda, num estudo envolvendo adolescentes brasileiros com doença renal 
crônica, o valor médio da QVRS foi ligeiramente menor que os resultados de nosso 
estudo, com utilização do “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0” (SILVA et al., 2019). 
Indivíduos com doença renal crônica podem apresentar sinais e sintomas graves da 
doença, como má formação óssea, anemia, hipertensão, distúrbios metabólicos e entre 
outros, podendo levar à morte prematura (ARDISSIMO et al., 2012). Os resultados 
sugerem que a doença renal crônica pode afetar a QVRS numa dimensão um pouco 
maior do que naqueles com coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias. Em outro 
estudo brasileiro, desta vez envolvendo crianças com cinco anos de idade para 
investigação do impacto dos defeitos de desenvolvimento do esmalte (DDE) na QVRS 
(ANDRADE et al., 2019), os resultados foram próximos ao presente estudo, e também 
utilizaram o “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0”. Os DDE aumentam o risco do 
desenvolvimento de cárie dentária e desgastes dentários, trazendo consigo as 
consequências de tais acometimentos, o que pode afetar a QVRS dos indivíduos 
(COSTA et al., 2017). Essas observações de similaridade entre os resultados para a 
QVRS também foram vistas em outros dois estudos envolvendo populações saudáveis, 
com adolescentes (PAKPOUR et al., 2017) e pré-escolares (PENHA et al., 2017) com 
valores com que se aproximam do nosso, com utilização do “PedsQL™ Generic Core 
Scales 4.0”. É necessário cautela na interpretação e comparação dos resultados, 
apesar de utilizarem o mesmo instrumento para mensuração de QVRS, os estudos são 
oriundos de populações distintas, com indivíduos saudáveis e com diferentes alterações 
sistêmicas. 
Nesse estudo a dimensão social do “PedsQL™ Generic Core Scales 4.0” foi a 
menos comprometida. Sugere-se então, que crianças e adolescentes com 
coagulopatias e hemoglobinopatias não apresentam dificuldade para conviver com 
outras crianças e adolescentes e participar de atividades e brincadeiras em seus 
círculos de amizade. Por outro lado, as dimensões emocional e escolar apresentaram 




qualidade do sono e preocupação associadas às doenças hematológicas poderiam 
explicar os achados na dimensão emocional. E a rotina peculiar que um portador de 
doença sanguínea apresenta pode levar a dificuldade escolar, seja por dificuldade em 
acompanhar a turma nas tarefas escolares, por ausência nas aulas devido a 
necessidade de acompanhamento médico constante. 
Acessar a QVRS e a QVRSB em crianças e adolescentes com coagulopatias e 
hemoglobinopatias hereditárias torna-se fundamental para entender as necessidades 
destes indivíduos e é essencial na formulação e aplicação de políticas públicas de 
saúde. O estudo da QVRSB tem sido reportado em diversas populações, em indivíduos 
saudáveis (NORA et al., 2018; FERRANDO-MAGRANER, 2019) e naqueles com 
comprometimento sistêmico agudo ou crônico (MING, 2020; BOHNER, 2019), 
principalmente nas últimas décadas. No entanto, poucos são os estudos que avaliaram 
a QVRSB em indivíduos com alterações hematológicas (SALEM & ESHGHI, 2013; 
FERNANDES et al., 2015; FERNANDES et al., 2016; RALSTROM, 2014; YAZICIOGLU 
et al., 2019; EBEID, 2020). Devido à baixa prevalência dessas alterações, as amostras 
envolvidas nesses estudos são pequenas, o que torna mais cuidadosa a interpretação e 
comparação dos dados. 
Com relação ao impacto das condições bucais na QVRSB foram encontrados 
dois trabalhos brasileiros que investigaram populações distintas, mas com idades 
semelhantes utilizando o “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”. Bendo et al. (2012) 
avaliando crianças e adolescentes sem alterações sistêmicas encontrou valores médios 
para a QVRSB (“PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”) mais altos do que os resultados 
desse trabalho. Já Cardoso et al. (2018) encontraram os valores para a QVRSB 
(“PedsQL™ Oral Health Scale 3.0”) em adolescentes com paralisia cerebral bem 
próximos ao nosso. Embora as condições sistêmicas sejam distintas é provável que 
apresentem um maior impacto negativo na QVRSB que indivíduos saudáveis, devido às 
dificuldades de manutenção dos cuidados em saúde bucal, pelas limitações técnicas de 
execução ou a sobrecarga de atividades que esses pais experimentam na rotina diária. 
O presente estudo é o primeiro a utilizar o instrumento “PedsQL™ Oral Health 




e hemoglobinopatias hereditárias. Esse instrumento adapta-se muito bem para o estudo 
da QVRSB de doenças com baixa prevalência porque permite a utilização em uma faixa 
etária ampla utilizando a mesma lógica conceitual e de construção, o que facilita a 
inclusão de muitos indivíduos, indistintamente da idade, e consequentemente a 
ampliação do grupo estudado.  
Embora uma das vantagens do “PedsQL™ Oral Health Scale 3.0” seja a 
possibilidade de comparação de resultados em diversas populações, alguns cuidados 
são fundamentais, em especial a idade do grupo investigado. Como o instrumento 
permite seu uso em crianças e adolescentes de 2 a 18 anos e existe variação na 
percepção de qualidade de vida relacionada à saúde bucal em função da idade (VARNI 
et al., 2001; STEELE et al., 2009), esse aspecto deve ser ponderado na análise 
comparativa dos estudos.  
Ainda, apesar dos grupos das coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias 
envolverem doenças que se comportam de maneiras distintas, o risco de sangramento 
aumentado não foi associado aos valores obtidos pelo “PedsQL™ Oral Health Scale 
3.0”, indicando que a possibilidade de sangramento espontâneo parece não afetar a 
QVRSB.  
No presente estudo demonstrou uma correlação positiva entre a QVRS e a 
QVRSB. Pakpour (2017) demonstrou que a QVRSB possuiu efeito direto sobre a QVRS 
em uma população saudável. Tais observações possuem caráter importante para o 
entendimento da relação entre as condições de saúde sistêmica e bucal, onde uma 
pode refletir em outra (NARVAI, 1994). 
Tem sido argumentado que crianças e adolescentes com alterações 
hematológicas podem possuir melhor condição de saúde bucal por estarem inseridas 
em centros especializados de tratamento que incluem ações de educação em saúde 
desde os primeiros anos de vida (BOYD, 1997; OTHMAN, 2015; JANGRA, 2017). No 
entanto, a alta prevalência de agravos bucais encontradas nesse estudo não suporta 
essa afirmação. Por outro lado, também sido sugerido que esses indivíduos podem 




sangramento (ALPKILIÇ BASKIRT, 2010; BABU, 2016). Esta última condição parece 
aproximar-se mais dos resultados encontrados no presente estudo, onde a presença de 
CDNT, a condição gengival e a higiene bucal impactaram negativamente a QVRSB. 
Novos estudos serão necessários para aprofundar a compreensão de como essa 
população percebe e comporta-se com relação aos cuidados bucais. 
Estudos que usam questionários estão expostos ao viés de memória, porém no 
PedsQL™ as questões referem-se no máximo ao último mês, o que certamente 
minimiza as dificuldades relacionadas a lembrança dos eventos. Além disso, deve-se 
considerar com muito cuidado a validade externa desse estudo. No entanto, como as 
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias apresentam uma baixa prevalência é 
fundamental o registro dos achados nos diversos serviços e populações. Certamente 
para se determinar quais fatores são responsáveis pelas modificações observadas na 
QVRSB são necessários estudos com desenhos que tenham uma amplitude temporal 
mais adequada. Entretanto, estudos transversais como esse são capazes de levantar 
hipóteses que facilitam o delineamento de pesquisas mais apropriados para definir 
causalidade.  
Entender os aspectos que compõem a QVRSB de crianças e adolescentes com 
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias irá contribuir para que formuladores de 
políticas públicas e provedores de saúde adotem estratégias eficientes para apoiar esta 













Pode-se concluir que piores condições bucais em crianças e adolescentes com 
coagulopatias e hemoglobinopatias hereditárias impactam negativamente a QVRSB. 
Além disso, a QVRS e a QVRSB apresentam uma correlação positiva e a percepção 
dos pais e responsáveis sobre as condições bucais e o sangramento gengival das 
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